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Les 25 ANS de ƭΩ!Ca.5

.ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille
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1997

CréationdeƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴFrançaisecontre la Maladie de

Blackfan-Diamond, lors de la première réunion à Parisle

15Novembre1997.

Les fondateurs : Gilles et Ahbla Mulato, parentsŘΩǳƴ

jeune garçon de 4 ans, et le Professeur Gil Tchernia,

hématologue. Sixpatientssontprésentsavecleur famille
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Un conseil scientifiqueest constitué:

- Professeur Gil Tchernia

- Professeur Robert Girot

- Professeur R. Brauner

- Professeur G. Schaison

Le bureau

- AhblaMulato, présidente

- Gilles Mulato, trésorier

- Marcel Hibert, secrétaire

Les membres du bureau:

- MarianeCoatanhay

- .ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille
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Les projets: 

- /ǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƧƻǳǊƴŀƭ ǇƻǳǊ ƛƴŦƻǊƳŜǊ Ŝǘ ŎƻƳƳǳƴƛǉǳŜǊ

- /ǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŀŦŦƛŎƘŜ

- /ǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ logo

Le professeur Schaisonparle du premier cas de greffe aux USA
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23 Juin 2001

Gil Tchernia: création du registre français, les traitements, la chélation, les 

immunosuppresseurs et surtout: le métoclopramide(primperan) et la greffe 

qui donnent de gros espoirs

Nouveau bureau: 

Å .ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille, présidente

Å Jean-CǊŀƴœƻƛǎ ŘΩHauthuille, trésorier

Å Pascale Glémas, secrétaire

Membres: Marianne Coatanhay, Gilles et AhblaMulato, Marcel et 

Florence Hibert

Projets:
Å finaliser un site web
Å organiser une rencontre des familles chaque année.
Å création ŘΩǳƴ ƭƻƎƻ ŘŜ ƭΩ!Ca.5
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Janvier 2002

Réunionà ParisavecGil Tcherniapour la mise en placeŘΩǳƴprotocole

« Primpéran. » De très nombreuses familles sont présentes avec

beaucoupŘΩŜǎǇƻƛǊ.

Mai 2002

Première réunion des familles à Paris sur une journée. Très dense. Pas de 

temps pour les échanges entre les familles.

11 familles sont présentes
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Mai 2003

Première journée des familles à ƭΩ9ƴǾƻƭ, à Echouboulains, toujours sur une 
journée.

Gil Tcherniaprésente un nouveau chélateur du fer par voie orale 

Thierry LeblancŘƻƴƴŜ ƭŜǎ ǊŞǎǳƭǘŀǘǎ ŘŜ ƭΩŜǎǎŀƛ ŎƭƛƴƛǉǳŜ ǎǳǊ ƭŜ Primpéran.

Une psychologue intervient: Mme Lévy-Leblond

Nouveau bureau: 

Béatrix ŘΩHauthuille, présidente

Jean-Louis Coatanhay, trésorier

Pascale Glémas, secrétaire

Projets:

Réunion sur trois jours

Classeur des familles: Gilbert Adamczyk

-Affiche: Marianeet Marcel

-Site Web: Hélène Vergne
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Mai 2004

3 joursàƭΩ9ƴǾƻƭ: un paradisΧ.

9 nouvellesfamilles,grâceausite internet

[Ω!Ca.5ǎΩŀǎǎƻŎƛŜà ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜMaladies Rares, qui fédère un grand

nombreŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎde familles concernéespar les MaladiesRares

pour leur prodiguer conseilset coordonner leur action vis-à-vis des

autoritéspolitiqueset administratives.

Projets:

- MarchedesMaladiesRaresle 4 Décembre

- Améliorerle site.
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Mai 2005

Réunion ŘŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ Ł ƭΩ9ƴǾƻƭΦ

Gil TcherniaǊŜƳŜǊŎƛŜ ƭΩ!Ca.5 Ŝǘ ƭŀƛǎǎŜ ƭŀ ǇƭŀŎŜ Ł Thierry Leblanc.

Découverte du premier gène responsable de la maladie RPS 19.

Isabelle Marie : registre français

Bruno Didieraméliore le site internet

Nouveau bureau: 

-.ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille, présidente

-Jean-Louis Coatanhay, trésorier

-Marcel Hibertet Sandra Bodat, secrétaires

Projets: 

-Marche des Maladies Rares le 3 Décembre

-Réunion pour les adultes
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Janvier 2006

A leur demande,7 adultes BD se retrouvent à Paris et échangentleurs

expériences,renforcent leurs lienset discutentde manièreinformellesavec

lesmédecinsprésents,en particulierThierryLeblancet LucDouay.

*

Internet et le site afmbd.org facilitent la communicationentre lespersonnes

BD,ƭΩŀŎǘƛƻƴdeƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴet aussile travailde la présidente
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Septembre 2006

-[Ω9ƴǾƻƭ. Grâceau site internet, il y a de plusen plusde familles: le fichier compte117

membresdont 66malades.

-Le site internet a été capté par une société pirate. Bruno Didier trouve un nouvel

hébergeur.

-Orphanetcréeuneficheréférencepar maladierare.

-Création du Plan Maladies Rares : avec centres de référence, réseauxmédicaux

sociaux,accompagnement.

-HélèneVergnefait un reportagesur France5 concernantLaurineAdamczyk, nouvelle

starde la TV.

-9 décembre, une dizaine de personnes portent la pancarte AFMBD lors de la Marche 

des Maladies rares
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Février 2007

Nouvelleréuniondesadultesà Broussais.

Trèsconviviale. 11 familles,21personnes.

Les médecins: Thierry Leblanc,Lydie Da Costa,et IsabelleKoné-Pau

accompagnésdePierre-EmmanuelGleizes.

Avril 2007

Réunion décentraliséeà Montpellier pour réunir les familles qui ne

peuvent pas se rendre à Paris. Succèstrès mitigé. 6 famillesprésentes

seulementmalgrédesintervenantstoujoursdequalité.
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Octobre 2007

Réunionau Rochetondansla banlieueparisienne,carƭΩ9ƴǾƻƭest devenutrop

cheretƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴƴΩŜǎǘpasriche.

Lescotisationsdesmembresnesuffisentpasà alimenterlescaisses.

Nouveaubureau:

- BéatrixŘΩHauthuille, présidente

- Jean-LouisCoatanhay, trésorier

- IsabelleFerrasse,FlorenceKotzybaet FabienneNeufert, secrétaires

- Membres: HélèneVergneet GilbertAdamczyk

Lefichierdesfamillescomptealors64patientsBDet 155familles.
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Octobre 2008

LeRochetonencore.

Leconseilscientifiquechange:

- ProfesseurGilTchernia, présidentŘΩƘƻƴƴŜǳǊ.

- DocteurThierryLeblanc,présidentet médecinréférent

- Professeur Jean-Claude Carel, (hôpital Robert Debré)

- ProfesseurPierre-EmmanuelGleizes(CNRSToulouse)

- DocteurLydieDaCosta(IGRInsermU790)

Actions:

-Le site web est labelliséHoncode( Health on the net) et reconnu par

ƭΩI!{. Merci auwebmaster.

-CréationŘΩǳƴforum surle net, maisattention, pasdemodérateur

-Et toujours la marche des Maladies Rares qui réunit une dizaine de 
personnes
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Octobre 2009

Le Rocheton. Toujours temps tristounet.

Création du nouveau logo.

Nouveau bureau: 

- .ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille, présidente

- Jean-Louis Coatanhay, trésorier

- Isabelle Ferrasse, secrétaire

- Membres: Hélène Vergne, Léa Hibert, Mickael Casati, Fabienne 

Neufert.

Mickael propose que la prochaine réunion des familles ait lieu en 

Bretagne. 

Et toujours la marche des maladies rares en décembre
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Octobre 2010

Préfailles. Grandsuccès. Tempssuperbe.

Grâceau site internet, de plusen plusde famillessont présentes,cette annéelà,

6 nouvellesfamilles.

Nouveautés:- groupedeparoleentre BDet sansmodérateur.

-rencontreavecla présidentedeƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴitalienne

-une BD en françaispour les enfants : « Théo et sa BD ». Les

parolessontécritesmaislesdessinsƴΩƻƴǘjamaisété finalisés.

- Hélèneet Léaréalisent2 films : une interview de ThierryLeblanc

et une interview des différents membresde ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΣparents, enfants et

adultesBD. Cedernier film ƴΩŀpasabouti. DroitsŘΩŀǳǘŜǳǊǎ? et de je saispas

quoiΧ

- Démissionde Jean-Louis. Arrivée de Régineau même poste de

Trésorière.
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Octobre 2011

Samatan, dansle Sud-Ouest. MerciChantalRey. Tempssuperbe.

Nouveautés: 

Á-Deuxième Plan National Maladies Rares, prévu pour 5 ans, de 2011 à 2014.            

Á/ƻƴǾŜƴǘƛƻƴ !9w!{ ό ǎΩAssurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) 

ÁChangement de Banque: Banque Postale 

Nouveau bureau:

ό5ŞƳƛǎǎƛƻƴ ŘŜ .ŞŀǘǊƛȄ ŘΩHauthuille)

- Fabienne Neufert, présidente

- Hélène Vergne, vice présidente

- Régine Kurz, trésorière

- Sébastien Canal, secrétaire



19



20


